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はじめに
近年，医療における患者の権利を尊重する動き
が高まっており，インフォームド・コンセントは，
説明と自己決定権を考慮した納得した上での同意
と解釈されるようになった．これにより，患者の
自己決定が重視されるようになり，患者は自身の
治療における決定権と責任を負うこととなった．
しかし，脳血管疾患や重度認知症など何らかの理
由により，患者本人が意思決定できない場合は，
患者の状況を一番理解しているとされる家族が代
理人となって，その役割を担うことが多い．特に
患者が高齢者である場合，約70％が自ら意思決定
できない状態である1）と言われているにも拘わら
ず，患者による事前指示はないことが多い．また，
高齢者単独世帯・夫婦世帯の増加，子供が遠方に
いるなどの理由から，家族でさえも，患者本人の
思いや希望を知ることは難しく，代理意思決定の
重責による精神的負担も強いとされている2）．よっ
て，今後も高齢化が進行している我が国において，
高齢者の自律の尊重を踏まえた上での家族の代理
意思決定支援は急務の課題である．
家族による代理意思決定の研究はこれまでに，
ニードに関する研究3），関連要因に関する研究4），
家族に対する看護師の技術・看護介入方法に関す
る研究5），看護師の役割と倫理的ジレンマに関す
る研究6）をテーマとしたものが多かった．しかし，
研究の対象者の大半は成人期の患者の家族を含む
ものであり，高齢者を支える家族の特徴を見出せ
ているとは言い難い．よって本研究は，意思疎通
が困難な高齢者を支える家族の代理意思決定に関
する文献レビューを行い，その研究動向や特徴を
明らかにすることを目的とする．これにより，今
後増加する高齢者を支える家族の代理意思決定支
援の一資料とすることができると考える．
研究方法
国内の研究論文の検索には，医学中央雑誌
Web版Ver.5を使用し，収録開始の1983年から
2014年4月時点までの論文を検索した．検索時の
キーワードは，「代理意思決定 AND高齢者」
（21件），「意思決定 AND家族 AND高齢者」
（227件），「自己決定（患者の権利擁護，個人の自
律性）AND家族AND高齢者」（147件）を用い
た．研究論文は，原著論文とし，研究目的や方法
など一連の研究の体裁と内容が整った論文である
こと，高齢者を支える家族に特化していることを
条件とした．そのため，特集，患者データに基づ
かない専門委員会や専門家個人の意見，資料，総
説，学術集会発表抄録（口演，示説），会議録は
除外し，合計395件の論文を見出した．
また，国外の研究論文の検索には，CINAHL，
MEDLINEを使用し，収録開始の1987年から
2014年4月時点までの論文を検索した．検索時の
キーワードは，「Surrogatedecisionmaking」
と「Family」を用いてAND検索を行い，対象
年齢を65歳以上に限定した．研究論文は，
JournalArticleとし，国内と同様の条件下にて，
合計68件の論文を見出した．
以上の論文を概観し，重複する論文を除き，タ
イトル，抄録の内容から高齢者を支える家族の代
理意思決定に関するものか否かを検討した．最終
的に論文を読み，今回のテーマに関するものであ
ると確信した和文17文献、英文5文献の合計22文
献を本研究の対象論文とした（図1）．
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なお，本研究において高齢者とは65歳以上の者
とした．また，家族とは，家族であると相互に認
知し合っているひと（生者）の小集団システムで
あり，血縁関係がなくても，同居していなくても，
互いを家族であると認知していれば家族とみなす7）
と定義した．さらに，代理意思決定とは，高齢者
本人が意思決定できない場合に，本人が望むであ
ろうことを本人に代わって生活や医療に亘り判断
をすることと定義した．
結 果
1.意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理
意思決定に関する文献の研究動向
意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理意
思決定に関する研究論文は，国内では，「代理意
思決定」，「高齢者」のキーワードで，はじめて論
文が検索できたのは2004年であり，ここ最近の10
年間で研究論文数が急激に増加していた．国外で
は，特に研究論文数に変動は少なく，年間5件前
後であった．研究デザインは，質的研究77.3％，
量的研究9.1％，質的・量的研究の混合が13.6％
であり，質的研究が大半を占め，事例研究も含ん
でいた．研究対象者の内訳は，成人した子供が大
半を占め，次いで配偶者であった．代理意思決定
せざるを得なくなった高齢者側の原因は，重度認
知症，脳血管疾患，老衰，終末期であった（表1）．
2.国内，国外文献の研究内容の概要
意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理意
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図1 対象論文確定までの過程
表1.高齢者を支える家族の代理意思決定に関する論文数の推移
年代
～1994 ～1995 ～2000 ～2005 ～2010 ～2014・4 合 計
キーワード
「代理意思決定」AND「高齢者」 0 0 0 2 7 12 21
「意思決定」AND「家族」AND「高齢者」 0 1 6 40 112 68 227
「自己決定」AND「家族」AND「高齢者」 0 0 2 42 77 26 147
「surrogatedecisionmaking」AND「Family」 4 12 4 12 12 24 68
対
象
論
文
和文（17件） 1983年～ 0 0 0 3 3 11 17
英文（5件） 1987年～ 0 0 0 0 1 4 5
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思決定に関する研究内容は，国内文献では，胃ろ
う造設・経管栄養導入，療養環境，看取りに焦点
を当てた代理意思決定に大別された．また，国外
文献では，スケールの開発，代理意思決定者の要
因など，内容にばらつきを認めた．
以下，質的研究の内容については，カテゴリー
を【 】，サブカテゴリーを＜ ＞として統一し
て記載した．
1）国内文献の研究内容の概観
（1） 胃ろう造設・経管栄養導入の代理意思決定
に関する研究
胃ろう造設・経管栄養導入の代理意思決定に関
する研究では，胃ろう造設を決定するまで，胃ろ
う造設前後，胃ろう造設後ある程度日数が経過し
てからの各時期における心理や意思決定プロセス，
体験，思いの変化について述べられていた．
胃ろう造設を決定するまでの時期において，加
藤ら8）の研究では，摂食・嚥下障害による誤嚥性
肺炎のある高齢者の家族は，【家族の胃ろう造設
という現実と向き合う】ことから始まり，【揺ら
ぎ】を体験しながら，【胃ろう造設の意味づけ】
を行っていた．そして【胃ろう造設という現実に
向き合う】プロセスを行きつ戻りつ繰り返し，
【決定への段取り】をつけながら【家族としての
決定】の意思を固めていくというプロセスを明ら
かにしていた．加藤ら9）の研究では，介護老人福
祉施設に入所している高齢者の胃ろう造設におい
て家族は，高齢者の【食べることへの危機を実
感】する体験から，【自分に内在する思いとの対
話】を通して，高齢者の胃ろう造設の決定にかか
わる者としての【代理の責任を背負う精一杯の自
己決定】へとつなげていることが明らかとなった．
そして，代理意思決定を行う重責に対して，【決
定への荷おろし】ができること，【決定への後押
しを求める】ことで重責感を緩和することができ，
さらに決定への意思を固め，【命をつなぐ選択と
しての意思が据わる】という6段階の構成を明ら
かにしていた．
胃ろう造設前後の時期において，相場ら10）の研
究では，家族は重度認知症者への【摂食困難への
悩み】を強め，医師の胃ろう造設の説明を受けて
いた．その上で，＜患者を治そうとする医師への
信頼＞のもと＜命をどうにかつなぎたい＞思いか
ら，＜胃ろう造設への迷い＞を繰り返しながら，
定められた期間で【命をつなぐための選択と葛藤
による絞りこみ】を行っていた．そして，最終的
に高齢者を【最後までみる覚悟をしての決断】を
くだしていた．胃ろう造設後の家族は，徐々に
＜その人らしい生活を願う＞ようになり，【胃ろ
うのある生活への不安と期待】を抱いており，や
がて＜胃ろうのある介護生活への自信＞を獲得し
ていた．一方で，【介護生活に対する自信と不
安】を抱え，【満足するものの自問自答を繰り返
す】プロセスを明らかにしていた．同じくプロセ
スを明らかにした祢宣11）の研究では，経管栄養導
入前，導入時，導入後において，「混迷・困惑・
絶望」の段階，「期待・希望」・「揺れ」の段階，
「藁をもすがる」段階，「安定・安堵」の段階，
「ジレンマ」の段階を経ていると述べていた．ま
た，家族は医師からの説明を簡単なものだったと
受け止め，経管栄養導入後の生活のイメージを持
たず，要介護者の意思も確認できないまま経管栄
養導入という代理意思決定をしていた．導入時の
経緯はどうあれ，経管栄養に満足していたが，家
族には経管栄養を導入しても，自分には望まない
という思いも存在しており，経管栄養をめぐる複
雑さを報告していた．家族の思いの変化について，
牧野ら12）の研究では，【胃ろう造設に対する葛
藤】，【生きるための選択】，【意思決定するた
めの医療者の影響】，【胃ろう造設後の期待と後
悔】の4つのカテゴリーを抽出していた．家族は，
胃ろうの理解が困難な状態にあり，胃ろう造設後
の不安をもち，意思決定への責任を感じながらも，
延命には胃ろうが必要であることを認識し，回復
への期待を込めて，胃ろう造設の決断をしていた．
しかし，胃ろう造設したことを後悔し，今後の生
活に対する不安は持続していたと報告していた．
胃ろう造設後ある程度日数が経過してからの時
期において，倉田ら13）の研究では，介護者は，胃
ろう造設した当初は，胃ろう栄養の簡便性などか
ら，在宅介護を肯定的に体験していた．しかし，
【やってみて分かった胃ろう栄養介護の辛酸】に
よって，＜胃ろう選択への疑念＞を抱き，＜終わ
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りがみえない＞日々に追い詰められ，在宅介護は，
＜首に手がいく＞【煩悶のきわみ】の否定的な体
験となり，在宅介護は苦悩に満ちた危機的なもの
へと変化していった．【断ち切れない絆】は肯定
的体験，否定的体験の両方に影響力をもち，中核
をなしていたと報告していた．さらに中村ら14）の
研究では，胃ろうを造ったことに対する家族の思
いの変化では，時間の経過とともに，胃ろうを造っ
たこと，現在の療養や介護のことについて悩む患
者家族が増える傾向にあった．また，期待通りで
はなかった，生き長らえることが良いことなのか，
機械的に扱ってしまっているのではないかといっ
た予想外の思いが出現してきた場合に，胃ろう造
設したことに疑問を抱いていたと報告していた．
（2） 療養環境の代理意思決定に関する研究
療養環境の代理意思決定に関する研究では，在
宅介護への移行に関する代理意思決定プロセス，
社会サービスの選択，認知症に罹患してから施設
入所までの代理意思決定に関する内容が述べられ
ていた．
在宅介護への移行に関して，景平ら15）の研究で
は，主介護者の在宅介護への代理意思決定に関連
した要因として，状況認識と自己認識に注目して
いた．状況認識として，【支援への認識】，【将
来への備え】，【家族としての患者への思い】，
【準備状況への認識】，【在宅介護に対する受け
止め】，【患者状況への認識】，【あきらめ】，
【経済状況への認識】，【なんとかなるという見
通し】の9つが見出され，特に【支援への認識】
と【家族としての患者への思い】が，主介護者の
代理意思決定に強く影響していること，および家
族間の葛藤の原因にもなっていた．また，自己認
識として，【介護への自信】が抽出されたと報告
していた．さらに，香川16）の研究では，家族が退
院先の生活の場を選定する時のプロセスは，最初
から自宅へ帰ると考えていた通りに決めているトッ
プダウン型と，決定を決めかねており，在宅以外
の選択肢を考慮しながら決定しているボトムアッ
プ型の2つがあった．トップダウン型を構成する
要素には，【信念】，【支援】，【在宅でみるた
めのハードル】，【今後の不安】，ボトムアップ
型を構成する要素には，【信念】，【介護実践能
力】，【情報探索】があったと報告していた．
谷本17）の研究では，要介護高齢者を介護する家
族介護者のサービス導入における代理意思決定プ
ロセスは，①在宅介護開始より，介護を役割と規
定し，生活時間の削減などの対処をしている，②
介護の重圧，家族介護者・要介護高齢者の体調不
良など，追い込まれた状況が生活継続の危機となっ
ている，③在宅ケアサービス導入への肯定感と抵
抗感の間で葛藤した結果，導入を決定している，
④在宅介護開始や在宅ケアサービス導入にあたり，
自己決定していることを明らかにしていた．また，
その意思決定要因として，①【介護をやり通すこ
とを美とする規範】が，在宅ケアサービス導入の
阻害要因になっていた．また，②【家族介護者の
感じる極限までの介護】に取り組むこと，【サー
ビスのプラス影響】，【可能な範囲での負担】は，
在宅ケアサービス導入の肯定要因になっていた．
さらに，③【消極的な身内からの援助】は，生活
継続の要因となる反面，生活継続危機の要因とも
なり，在宅ケアサービス導入の肯定要因に影響す
ると報告していた．また，中島ら18）の研究では，
認知症高齢者の家族介護者が介護サービスを選択
する際に，訪問介護では，経済的側面，介護の代
替性に関する項目およびサービス内容のいずれに
も関心を示していた．デイケア・デイサービスで
は，サービス内容への関心が低い一方で，サービ
スの単価と回数に強い関心を示していた．ショー
トステイでは，サービスの内容に関する項目が重
視されていたと報告していた．
認知症に罹患してから施設入所までの代理意思
決定に関する研究において，杉谷ら19）の研究では，
認知症高齢者を支える家族が行う介護開始時期か
らの長期にわたる代理意思決定過程として，【い
ままでの生活の変更を余儀なくさせる危機的状
況】，【危機感の分かち合い（共有）】，【決定
のための情報収集】，【本人の内面への歩み寄
り】，【介護役割とのせめぎ合い】，【介護の意
味づけ】，【決定における迷い】，【周囲との調
整と支援】，【経済的な状況】の9つのカテゴリー
を見出していた．危機に気付いた家族は，その認
識を本人と共有できないことに苦慮しつつも必要
意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理意思決定に関する文献レビュー
―134―
な情報収集を行い，介護役割とせめぎ合いながら
も介護者としての役割・主体性，また意思表明で
きにくくなる本人の意をくむ役割も引き受けてい
た．そして，その役割の引き受け方には，4つの
タイプがあり，本人の意思を非常に強くくみ取り
苦慮する「内在型」，本人の意思を顧みず自分の
思いだけで突き進む「疎外型」，どちらのバラン
スも良い「両立型」，どちらのバランスも悪い
「無関心型」に分類されると考察していた．さら
に杉谷ら20）の継続研究では，受診までの時期，介
護サービス開始検討時期，施設入所検討時期毎に，
見出された9つのカテゴリーの代理意思決定過程
の変化を報告している．その結果，受診までの時
期には，【いままでの生活の変更を余儀なくさ
せる危機的状況】，【危機感の分かち合い（共
有）】，【決定のための情報収集】に関する語り
が多かった．介護サービス開始検討時期には，受
診までの時期に聞かれた語りは減少し，【本人の
内面への歩み寄り】，【介護役割とのせめぎ合
い】，【周囲との調整と支援】に関する語りが多
かった．施設の入所を検討する時期にはすべての
カテゴリーに該当する語りが見られ，各時期によっ
て代理意思決定の過程に影響する要因に差異があ
ることを明らかにしていた．また，【介護の意味
づけ】と【本人の内面への歩み寄り】の両カテゴ
リーは，それぞれ介護者としての役割，本人の意
をくむ役割に関連すると解釈していた．さらにそ
の両カテゴリーは，受診までの時期にはほとんど
見られず，介護サービス開始検討時期，施設入所
検討時期を経るにつれ増加していた．よって，介
護の進行により，2つの役割に偏りが生じ，「内
在型」，「疎外型」に分化する傾向がみられ，さら
に役割の引き受け方には介護負担感が強い影響力
を持つと考察していた（表2，3）．
（3） 看取りの代理意思決定に関する研究
看取りの代理意思決定に関する研究では，蘇生
処置拒否（donotresuscitate:DNR）を決定し
た家族の心理，施設における看取りへのニーズと
事前意思代理決定プロセスについて述べられてい
た．
山根ら21）の研究では，家族のDNRの代理意思
決定は，＜意識がなくても生きていてほしい＞，
＜人工呼吸器で生かされたくない＞という時間軸
とともに繰り返される心の揺れとして，【混乱と
否認】が生じていた．また，＜妻の，患者の動揺
を受け止める自信のなさ＞，＜DNRを告知しな
くてはいけないという葛藤＞といった【相互虚
偽】を引き起こしていた．さらに，生きていて欲
しいと願いながらも死に向かっている状態を＜爆
弾を抱えるような思い＞，＜八方ふさがり＞だと
感じていた．そして，患者の死を＜終止符として
の死＞として捉えながら＜死の予期変更＞を行う
ことで安寧を得るといった【死への連続性】が認
められた．また，＜看取りの準備＞を行いながら
も，＜家族としての支援＞，＜患者が価値ある存
在として言語化すること＞で，妻としての役割を
果たすといった【自分を位置付ける】ことも行っ
ていた．田中ら22）の研究では，特別養護老人ホー
ムにおいて最期を迎えた認知症利用者の家族が，
看取りにおいて良かったことは，「利用者と家族
との距離が近くなり生前より関係性が深まった」，
「自分らしい生活が出来ること」，「住み慣れた我
が家のようであった」，「施設の人が家族のように
接してくれた」ことであった．また，困ったこと
は，「本当に医療行為をしなくて良かったのか」，
「本人の意志を汲み取れていたのか」などの精神
的負担があげられた．笠間ら23）の研究では，高齢
者を看取った家族は，家族・親戚間で高齢者の治
療方針を話し合う際に，意見の不一致や代理意思
決定者が不明であったことで困難を生じており，
その場合，医師に委ねられた治療方針決定につな
がりやすいと述べている．さらに，高齢者全員が
事前指示を家族に示してはおらず，事前指示を考
える過程において，医療従事者から相談・助言を
得ることの重要性が示唆されたと報告していた．
さらに，二神ら24）の研究では，介護老人福祉施設
において，認知症高齢者を支える家族が行った事
前意思代理決定のプロセスは，【看取りに関する
情報入手】，【看取りのイメージ化】，【高齢者
の意思の推測】，【実現可能な看取り方針の決
定】，【決定への納得】の5段階が見出された．
これらの段階における家族の困難には，【看取り
に関する不十分な情報】，【看取りのイメージ化
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表
2
.
胃
ろ
う
造
設
・
経
管
栄
養
導
入
の
代
理
意
思
決
定
に
関
す
る
研
究
著
者
（
年
号
）
目
的
研
究
方
法
結
果
対
象
研
究
デ
ザ
イ
ン
分
析
方
法
加
藤
真
紀
他
（
20
11
）
摂
食
・
嚥
下
障
害
に
よ
る
誤
嚥
性
肺
炎
の
あ
る
高
齢
者
の
家
族
が
，
胃
ろ
う
造
設
に
対
し
て
，
ど
の
よ
う
な
思
い
を
体
験
し
意
思
決
定
を
お
こ
な
っ
た
の
か
，
そ
の
プ
ロ
セ
ス
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
3
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
質
的
に
分
析
高
齢
者
家
族
の
代
理
意
思
決
定
プ
ロ
セ
ス
と
し
て
，
【
家
族
の
胃
ろ
う
造
設
と
い
う
現
実
に
向
き
合
う
】
，
【
揺
ら
ぎ
】
，
【
胃
ろ
う
造
設
の
意
味
づ
け
】
，
【
決
定
へ
と
段
取
り
】
，
【
家
族
と
し
て
決
定
】
の
5
つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
を
抽
出
し
た
．
相
場
健
一
他
（
20
11
）
重
度
認
知
症
高
齢
者
の
栄
養
管
理
に
胃
ろ
う
造
設
を
選
択
し
た
家
族
の
代
理
意
思
決
定
に
伴
う
心
理
的
プ
ロ
セ
ス
に
つ
い
て
，
胃
ろ
う
造
設
の
説
明
を
受
け
る
前
か
ら
胃
ろ
う
造
設
後
，
現
在
に
至
る
ま
で
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
13
名
質
的
記
述
研
究
デ
ザ
イ
ン
質
的
研
究
M
-G
T
A
1
）
家
族
の
代
理
意
思
決
定
に
伴
う
心
理
的
プ
ロ
セ
ス
は
，
【
摂
食
困
難
の
悩
み
】
，
【
命
を
つ
な
ぐ
た
め
の
選
択
と
葛
藤
に
よ
る
絞
り
込
み
】
，
【
最
後
ま
で
み
る
覚
悟
を
し
て
の
決
断
】
，
【
胃
ろ
う
の
あ
る
生
活
へ
の
不
安
と
期
待
】
，
【
介
護
生
活
に
対
す
る
自
信
と
不
安
】
，
【
満
足
す
る
も
の
の
自
問
自
答
を
繰
り
返
す
】
の
6
つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
で
構
成
さ
れ
た
．
祢
宜
佐
統
美
（
20
11
）
家
族
に
よ
る
代
理
意
思
決
定
の
プ
ロ
セ
ス
を
検
討
す
る
．
家
族
介
護
者
5
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
聞
き
取
っ
た
対
象
者
の
思
い
を
，
経
管
栄
養
導
入
前
→
導
入
時
→
導
入
後
と
時
間
の
経
過
に
沿
っ
て
分
析
家
族
に
よ
る
代
理
意
決
定
の
プ
ロ
セ
ス
と
し
て
，
「
混
迷
・
困
惑
・
絶
望
」
の
段
階
→
「
期
待
・
希
望
」
，
「
揺
れ
」
の
段
階
→
「
藁
を
も
す
が
る
」
段
階
→
「
安
定
・
安
堵
」
の
段
階
→
「
ジ
レ
ン
マ
」
の
段
階
を
経
て
い
た
倉
田
貞
美
他
（
20
11
）
胃
ろ
う
栄
養
の
在
宅
介
護
の
体
験
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
介
護
者
9
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
M
-G
T
A
1
）
胃
ろ
う
栄
養
の
代
理
意
思
決
定
を
し
た
介
護
者
は
，
最
初
胃
ろ
う
栄
養
の
在
宅
介
護
を
肯
定
的
に
捉
え
て
い
た
が
，
徐
々
に
胃
ろ
う
選
択
へ
の
疑
念
，
終
わ
り
が
み
え
な
い
日
々
に
追
い
詰
め
ら
れ
否
定
的
に
捉
え
る
よ
う
に
な
っ
た
．
胃
ろ
う
栄
養
の
在
宅
介
護
が
肯
定
的
体
験
の
時
も
，
否
定
的
体
験
の
時
も
，
断
ち
切
れ
な
い
絆
は
影
響
力
を
持
ち
，
中
核
を
な
し
て
い
た
．
加
藤
真
紀
他
（
20
12
）
介
護
老
人
福
祉
施
設
に
入
所
し
て
い
る
高
齢
者
の
胃
ろ
う
造
設
に
お
け
る
家
族
の
代
理
意
思
決
定
の
プ
ロ
セ
ス
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
18
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
M
-G
T
A
1
）
家
族
の
代
理
意
思
決
定
の
プ
ロ
セ
ス
は
，
高
齢
者
の
【
食
べ
る
こ
と
へ
の
危
機
を
実
感
】
す
る
体
験
か
ら
，
【
自
分
に
内
在
す
る
思
い
と
の
対
話
】
を
通
し
て
，
高
齢
者
の
胃
ろ
う
造
設
の
決
定
に
か
か
わ
る
者
と
し
て
の
【
代
理
の
責
任
を
背
負
う
精
一
杯
の
自
己
決
定
】
へ
と
つ
な
げ
て
い
た
．
そ
し
て
，
代
理
意
思
決
定
を
行
う
重
責
に
対
し
て
【
決
定
へ
の
荷
お
ろ
し
】
が
で
き
る
こ
と
，
【
決
定
へ
の
後
押
し
を
求
め
る
】
こ
と
で
重
責
感
を
緩
和
す
る
こ
と
が
で
き
，
さ
ら
に
決
定
へ
の
意
思
を
固
め
，
【
命
を
つ
な
ぐ
選
択
と
し
て
の
意
思
が
据
わ
る
】
も
の
と
し
て
決
定
し
て
い
た
．
牧
野
亜
沙
美
他
（
20
13
）
高
齢
者
の
胃
ろ
う
造
設
を
代
理
意
思
決
定
し
た
家
族
の
胃
ろ
う
造
設
前
か
ら
造
設
後
の
思
い
の
変
化
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
5
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
質
的
記
述
的
方
法
家
族
の
思
い
の
変
化
と
し
て
，
【
胃
ろ
う
造
設
に
対
す
る
葛
藤
】
，
【
生
き
る
た
め
の
選
択
】
，
【
意
思
決
定
す
る
た
め
の
医
療
者
の
影
響
】
，
【
胃
ろ
う
造
設
後
の
期
待
と
後
悔
】
の
4つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
が
抽
出
さ
れ
た
．
中
村
享
子
他
（
20
13
）
「
胃
ろ
う
造
設
後
の
患
者
家
族
の
意
識
は
長
期
に
お
い
て
も
変
化
が
な
い
の
か
」
を
検
証
す
る
．
家
族
42
名
ア
ン
ケ
ー
ト
調
査
と
半
構
成
的
面
接
（
10
名
）
量
・
質
的
研
究
記
述
統
計
，
K
J
法
胃
ろ
う
造
設
後
，
時
間
の
経
過
と
と
も
に
，
胃
ろ
う
を
造
っ
た
こ
と
，
現
在
の
療
養
や
介
護
の
こ
と
に
つ
い
て
悩
む
患
者
家
族
が
増
え
る
傾
向
に
あ
っ
た
．
さ
ら
に
，
胃
ろ
う
造
設
し
た
こ
と
に
疑
問
を
抱
い
た
場
合
と
は
，
①
期
待
通
り
で
は
な
か
っ
た
，
②
予
想
外
の
思
い
が
出
て
き
た
場
合
で
あ
っ
た
．
1）
M
-G
T
A
；
M
o
d
if
ie
d
G
ro
u
n
d
ed
T
h
eo
ry
A
p
p
ro
a
ch
（
修
正
版
グ
ラ
ン
デ
ッ
ド
セ
オ
リ
ー
ア
プ
ロ
ー
チ
）
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表
3
.
療
養
環
境
の
代
理
意
思
決
定
に
関
す
る
研
究
著
者
（
年
号
）
目
的
研
究
方
法
結
果
対
象
研
究
デ
ザ
イ
ン
分
析
方
法
香
川
由
美
子
（
20
02
）
家
族
が
退
院
先
の
生
活
の
場
を
選
定
す
る
と
き
，
ど
の
よ
う
な
プ
ロ
セ
ス
を
経
て
決
定
に
至
っ
て
い
る
の
か
を
構
造
的
に
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
13
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
帰
納
的
に
分
析
決
定
に
至
る
過
程
に
は
ト
ッ
プ
ダ
ウ
ン
型
と
ボ
ト
ム
ア
ッ
プ
型
の
2
つ
の
パ
タ
ー
ン
が
存
在
し
て
い
た
．
ト
ッ
プ
ダ
ウ
ン
型
を
構
成
す
る
要
素
に
は
，
①
信
念
，
②
支
援
，
③
在
宅
で
み
る
た
め
の
ハ
ー
ド
ル
，
④
今
後
の
不
安
が
あ
っ
た
．
ボ
ト
ム
ア
ッ
プ
型
を
構
成
す
る
要
素
に
は
，
①
信
念
，
②
介
護
実
践
能
力
，
③
情
報
探
索
が
あ
っ
た
．
景
平
清
恵
他
（
20
04
）
主
介
護
者
が
在
宅
介
護
の
意
向
を
固
め
る
き
っ
か
け
や
諸
条
件
で
あ
る
，
状
況
認
識
，
自
己
認
識
の
内
容
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
5
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
Ｋ
Ｊ
法
状
況
認
識
と
し
て
，
【
支
援
へ
の
認
識
】
，
【
将
来
へ
の
備
え
】
，
【
家
族
と
し
て
の
患
者
へ
の
思
い
】
，
【
準
備
状
況
へ
の
認
識
】
，
【
在
宅
介
護
に
対
す
る
受
け
止
め
】
，
【
患
者
状
況
へ
の
認
識
】
，
【
あ
き
ら
め
】
，
【
経
済
状
況
へ
の
認
識
】
，
【
な
ん
と
か
な
る
と
い
う
見
通
し
】
，
自
己
認
識
と
し
て
，
【
介
護
へ
の
自
信
】
が
抽
出
さ
れ
た
．
谷
本
千
亜
紀
（
20
05
）
要
介
護
高
齢
者
を
介
護
す
る
家
族
介
護
者
の
サ
ー
ビ
ス
導
入
に
お
け
る
代
理
意
思
決
定
プ
ロ
セ
ス
と
そ
の
要
因
を
明
ら
か
に
す
る
．
主
家
族
介
護
者
6
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
グ
ラ
ン
デ
ッ
ド
セ
オ
リ
ー
在
宅
ケ
ア
サ
ー
ビ
ス
導
入
に
お
け
る
家
族
介
護
者
の
代
理
意
思
決
定
プ
ロ
セ
ス
は
，
在
宅
介
護
開
始
よ
り
，
介
護
を
役
割
と
規
定
し
，
生
活
時
間
の
削
減
な
ど
の
対
処
を
し
て
い
た
．
そ
し
て
，
家
族
介
護
者
・
要
介
護
高
齢
者
の
体
調
不
良
な
ど
が
生
活
継
続
の
危
機
と
な
っ
て
い
た
．
在
宅
ケ
ア
サ
ー
ビ
ス
導
入
は
，
肯
定
感
と
抵
抗
感
の
間
で
葛
藤
し
た
結
果
，
自
己
決
定
し
て
い
た
．
代
理
意
思
決
定
要
因
と
し
て
，
介
護
を
や
り
通
す
こ
と
を
美
と
す
る
規
範
や
対
象
者
の
尊
重
が
阻
害
要
因
と
な
っ
て
い
た
．
ま
た
，
家
族
介
護
者
の
感
じ
る
極
限
ま
で
の
介
護
に
取
り
組
む
こ
と
，
サ
ー
ビ
ス
の
プ
ラ
ス
影
響
，
可
能
な
範
囲
で
の
負
担
は
，
肯
定
要
因
と
な
っ
て
い
た
．
杉
谷
百
合
子
他
（
20
10
）
認
知
症
高
齢
者
の
家
族
が
行
う
，
介
護
開
始
時
期
か
ら
の
長
期
に
わ
た
る
代
理
意
思
決
定
過
程
と
そ
こ
に
か
か
わ
る
要
因
に
つ
い
て
検
討
す
る
．
家
族
介
護
者
10
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
質
的
分
析
法
認
知
症
高
齢
者
の
家
族
の
代
理
意
思
決
定
過
程
は
，
【
い
ま
ま
で
の
生
活
の
変
更
を
余
儀
な
く
さ
せ
る
危
機
的
状
況
】
，
【
危
機
感
の
分
か
ち
合
い
（
共
有
）
】
，
【
決
定
の
た
め
の
情
報
収
集
】
，
【
本
人
の
内
面
へ
の
歩
み
寄
り
】
，
【
介
護
役
割
と
の
せ
め
ぎ
合
い
】
，
【
介
護
の
意
味
づ
け
】
，
【
決
定
に
お
け
る
迷
い
】
，
【
周
囲
と
の
調
整
と
支
援
】
，
【
経
済
的
な
状
況
】
の
9
つ
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
が
抽
出
さ
れ
た
．
中
島
孝
子
他
（
20
11
）
認
知
症
高
齢
者
の
家
族
介
護
者
が
介
護
サ
ー
ビ
ス
を
選
択
す
る
際
，
ど
の
よ
う
な
要
因
を
重
視
す
る
か
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
介
護
者
90
名
質
問
調
査
法
量
的
研
究
条
件
付
き
ロ
ジ
ッ
ト
モ
デ
ル
家
族
介
護
者
は
，
訪
問
介
護
で
は
経
済
的
側
面
，
介
護
の
代
替
性
に
関
す
る
項
目
お
よ
び
サ
ー
ビ
ス
内
容
の
い
ず
れ
に
も
関
心
を
持
っ
て
い
た
．
デ
イ
ケ
ア
・
デ
イ
サ
ー
ビ
ス
で
は
，
サ
ー
ビ
ス
内
容
へ
の
関
心
が
低
い
一
方
で
，
サ
ー
ビ
ス
の
単
価
と
回
数
に
強
い
関
心
を
持
っ
て
い
た
．
シ
ョ
ー
ト
ス
テ
イ
で
は
，
サ
ー
ビ
ス
の
内
容
に
関
す
る
項
目
が
重
視
さ
れ
て
い
た
．
杉
谷
百
合
子
他
（
20
12
）
認
知
症
高
齢
者
の
家
族
が
行
う
代
理
意
思
決
定
過
程
が
介
護
開
始
か
ら
い
か
に
変
化
す
る
か
を
検
討
す
る
．
家
族
介
護
者
10
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
質
的
分
析
法
受
診
ま
で
の
時
期
で
は
、
【
い
ま
ま
で
の
生
活
の
変
更
を
余
儀
な
く
さ
せ
る
危
機
的
状
況
】
，
【
危
機
感
の
分
か
ち
合
い
（
共
有
）
】
，
【
決
定
の
た
め
の
情
報
収
集
】
，
介
護
サ
ー
ビ
ス
開
始
検
討
時
期
で
は
，
【
本
人
の
内
面
へ
の
歩
み
寄
り
】
，
【
介
護
役
割
と
の
せ
め
ぎ
合
い
】
，
【
周
囲
と
の
調
整
と
支
援
】
，
施
設
入
所
検
討
時
期
で
は
，
全
て
の
カ
テ
ゴ
リ
ー
に
該
当
す
る
語
り
が
見
ら
れ
た
．
不足】，【現在の高齢者の意思が不明】，【看取
りに対する希望と現実が折り合わない】，【看取
り方針の決定が不可能】，【決定後の不確かさに
悩む】があった．これに対し，看取りに対する情
報を取得する，わからないことは自分なりに解釈
する，高齢者の生活史を回顧するなどの対処を行っ
ていた．すべての困難に対処し，代理意思決定で
きた類型は，【現在の高齢者の意思が不明】，
【看取りに関する高齢者の意向が不明】という困
難に対し，【高齢者の生活史を回顧する】という
対処から，十分に高齢者の意思を推測し，高齢者
の立場を深く考慮し，代理意思決定していたとい
う特徴があった．
2）国外文献の研究内容の概観
国外の文献では，代理意思決定者の要因，家族
代理人と後見人の代理意思決定の比較，家族介護
者を支えるための社会の課題についての内容が述
べられていた．
Fithchら25）の研究では，代理意思決定者の68％
が人工呼吸器，80％が手術，40％が退院について，
患者の利益のもと医療的意思決定をしていたと報
告していた．また，代理意思決定者の要因には，
患者中心の要因と代理意思決定者中心の2つの要
因が存在していた．患者中心（Patient-centered）
の要因では，①患者の考えを尊重する，②患者の
願いを推測するために，患者の過去の認識を使う，
③患者の最善の利益の中で考えるがあった．また，
代理意思決定者中心（Surrogate-centered）の要
因では，①代理意思決定者の願い，②代理意思決
定者の宗教的信念やスピリチュアリティ，③代理
意思決定者の利益，④家族の一致した意見，⑤責
務と自責（罪悪感）があったと報告していた．倫
理的代理意思決定モデルの中に含まれている伝統
的な要因だけでなく，代理意思決定者自身の選択，
興味，感情，経験や宗教的な信念のような要因も
患者優先，最善の利益の倫理的基準に大きく影響
していることを明らかにしていた．また，Palan
ら26）の研究では，認知症を持つ老人ホーム居住者
の代理意思決定者の不確かさは，代理意思決定者
の①親しい家族・親類がいない，②社会資源が少
ない，③自己効力感が少ないことにより増してい
たと報告していた．さらに，表面的妥当性，内的
一貫性，構成妥当性のある代理意思決定の自己効
力を測定する TheSurrogateDecisionMaking
Self-EfficacyScale（SDM-SES）を開発してい
た27）．
Joxら28）の研究では，認知症患者の代理意思決
定者として，家族代理人と後見人の専門家の異な
りを仮想場面を用いて比較していた．その結果，
家族代理人において，ペースメーカーへの同意は
31％，胃ろうへの同意は25％であった．一方後見
人では，前者が81％，後者が56％であった．さら
に，29％の家族代理人，69％の後見人が両方の場
面で治療に同意しており，後見人の方が同意に高
い割合を示した．代理意思決定過程においては，
①プラスとマイナスを熟慮したバランス，②直感
的な決定と理由を回想しながら明らかにする決定，
③他の患者や家族の良かった，悪かった経験を思
い出す，④自身の経験を通して決定をしていくが
挙げられた．直感的決定や自己決定していくスタ
イルは家族代理人に，熟慮した過程は後見人に認
められた．代理意思決定者は，①患者の尊厳，②
患者の自律，③法律，医療，家族環境の権限の3
つの思いの中で決定をしており，特に家族代理人
は，患者の尊厳やQualityofLife（QOL），患者
の年齢や苦しみへの同情を基準としていた．一方，
後見人は，患者の以前の意見や予想される意思，
患者の自律を基準としていた．家族代理人による
代理意思決定の最も高い重みづけは，患者の現在
の行動に関連していた．例えば，同意しないサイ
ンは，患者が口を噤む，首を横に振ることなどか
ら判断しており，同意は患者の生活の中での笑い
や行い，機嫌の良さから判断していた．しかし，
家族代理人と後見人を比較した所，後見人の方が
より患者の現在の行動に重きを置いており，家族
の視点にはあまり重みを置いていなかったと報告
していた．
Putnamら29）の研究では，家族で介護をしてい
く上で，介護者を支え，ケアの質を向上するため
の課題は，①サービスを受ける難しさ，②高いレ
ベルの介護者の精神的，身体的ストレス，③より
質の良いケア提供サポートの必要性，④しっかり
した，より順応性のある社会政策の4つであると
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報告していた．特に，介護者の精神的，身体的ス
トレスに対し，介護者は，a）家族介護者への認
知症の特別な教育や訓練，b）レスパイト，c）高
いレベルの専門的な支えの必要性を重要としてい
た．さらに，社会政策の問題点として，a）サー
ビスを受ける際の認知症高齢者側の適格性制限，
b）家族介護者への専門性の低い仕事内容と不十
分な給料，c）家族介護者の受領できるサービス
の制限を報告していた（表4，5）．
考 察
1.意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理
意思決定に関する研究動向
意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理意
思決定に関する研究において，国内文献では，こ
こ最近10年間で急激に論文数が増加していた．こ
れは，終末期医療の決定プロセスに関するガイド
ライン（2007），高齢者ケアの意思決定プロセス
に関するガイドライン（2012）など，意思決定に
関するガイドラインが立て続けに発表されたこと
を背景に，注目され始めていることが伺える．そ
のため，この分野における研究の大半は，家族へ
のインタビューによる質的研究によって，徐々に
可視化されてきている段階であるといえる．一方，
国外文献では，ここ10年間で論文数に変動はなく，
内容にばらつきを認めた．アメリカでは，自己決
定法（1991）により，本人の自己決定が最重要視
され，事前指示も日本より普及しており，代行基
準や後見人制度など，多くの選択肢の中に家族が
含まれる．また，2010年の高齢化率は，日本23.0
％に対して，アメリカは13.1％30）と低いため，高
齢者を支える家族の代理意思決定の研究は，日本
よりも少なかったのではないかと考えられた．
2.高齢者を支える家族の代理意思決定の特徴
国内の文献において，患者や入所者が高齢者の
場合では，胃ろう造設・経管栄養導入，社会サー
ビスの導入や療養場所の選択といった療養環境，
看取りにおいて，家族が代理意思決定をする必要
性があるということを見出せた．
まず，胃ろう造設・経管栄養導入の代理意思決
定において家族は，高齢者が生きるため，或いは
命をつなぐことと，その人らしい生活への願いの
間で葛藤していた．また，導入直後は，高齢者の
状態が安定することによる満足や期待があるもの
の，同時に，胃ろう造設・経管栄養導入をするこ
とは，その先にある介護の延長を意味するため，
疑念やジレンマを感じることにつながっていた．
清水31）は，残りの人生が全体としてどれほどの
QOLを保つものになるかが，患者にとっての益
の評価を左右すると述べている．高齢者の場合，
残りの人生が見えているからこそ，生き長らえる
よりもQOLについて家族が悩み，断ち切れない
絆といった，高齢者との長期に及ぶ関係性が，代
理意思決定の難しさを助長していると考えられた．
療養環境の代理意思決定に関する研究において
家族は，今までの高齢者との良い関係への恩返し
や，頼りにされているので応えたいという捨てき
れない思いが在宅介護への移行の代理意思決定に
影響を及ぼしていた．また，社会サービスの導入
では，経済的側面やサービス内容の他に，家族内
で扶養と責任を負わなければならないという伝統
的な家族観が関係しているため，介護者の体力や
体調不良，身内からの援助が少ないことにより，
生活継続に危機を生じていた．
さらに，看取りの代理意思決定に関する研究と
国外文献において家族は，高齢者の生死に関わる
葛藤，自責，不確かさなどにより，精神的負担を
抱えている状況であった．そして，家族は，自身
の介護を意味づけたり，高齢者の意思を推測する
ために生活史を回顧したり，患者の過去の認識を
使うという対処をしていた．川田32）も，患者と家
族が病気に伴って，将来の見通しが立たないこと，
病状や治療効果を予測できないことに対する不確
かさがあると述べている．特に高齢者の終末期で
は，意思疎通が難しく，慢性的な時間の流れであ
るため，予後の予測がつきづらく，そのことが不
確かさを助長し，精神的負担につながっていると
考えられた．故に，家族が，高齢者とともに過ご
した日々を振り返ることが，高齢者のQOLを判
断する上でも，自身の安寧のためにも重要である
ことが示唆された．
以上のことから，国内外で共通する高齢者を支
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表
4
.
看
取
り
の
代
理
意
思
決
定
に
関
す
る
研
究
著
者
（
年
号
）
目
的
研
究
方
法
結
果
対
象
研
究
デ
ザ
イ
ン
分
析
方
法
山
根
康
裕
他
（
20
09
）
家
族
の
D
N
R
1
）
と
い
う
意
思
決
定
ま
で
の
過
程
や
内
面
を
知
る
．
家
族
1
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
と
IC
2）
へ
の
同
席
質
的
研
究
現
象
学
的
解
釈
方
法
妻
の
内
的
体
験
か
ら
，
【
混
乱
と
否
認
】
，
【
相
互
虚
偽
】
，
【
死
へ
の
連
続
性
】
，
【
自
分
を
位
置
付
け
る
】
が
抽
出
さ
れ
た
．
二
神
真
理
子
他
（
20
10
）
介
護
老
人
福
祉
施
設
に
お
い
て
，
認
知
症
高
齢
者
の
家
族
が
事
前
意
思
代
理
決
定
を
す
る
う
え
で
生
じ
る
困
難
と
対
処
プ
ロ
セ
ス
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
12
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
内
容
分
析
家
族
の
事
前
意
思
代
理
決
定
の
プ
ロ
セ
ス
に
は
，
【
看
取
り
に
関
す
る
情
報
入
手
】
，
【
看
取
り
の
イ
メ
ー
ジ
化
】
，
【
高
齢
者
の
意
思
の
推
測
】
，
【
実
現
可
能
な
看
取
り
方
針
の
決
定
】
，
【
決
定
へ
の
納
得
】
の
5
段
階
が
見
出
さ
れ
た
．
こ
れ
ら
の
段
階
に
お
け
る
家
族
の
困
難
に
は
，
不
十
分
な
情
報
，
高
齢
者
の
意
思
が
不
明
な
ど
が
挙
げ
ら
れ
た
．
そ
し
て
，
情
報
収
集
し
た
り
，
高
齢
者
の
生
活
を
回
顧
す
る
等
の
対
処
を
行
っ
て
い
た
．
田
中
結
花
子
他
（
20
11
）
特
別
養
護
老
人
ホ
ー
ム
に
お
い
て
最
後
を
迎
え
た
認
知
症
利
用
者
の
家
族
の
施
設
に
対
す
る
ニ
ー
ズ
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
7
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
内
容
分
析
看
取
り
に
つ
い
て
，
家
族
が
施
設
に
対
し
て
良
か
っ
た
と
感
じ
た
こ
と
は
，
「
利
用
者
と
家
族
と
の
距
離
が
近
く
な
り
生
前
よ
り
関
係
性
が
深
ま
っ
た
」
，
「
自
分
ら
し
い
生
活
が
出
来
る
こ
と
」
，
「
住
み
慣
れ
た
我
が
家
の
よ
う
で
あ
っ
た
」
，
「
施
設
の
人
が
家
族
の
よ
う
に
接
し
て
く
れ
た
」
で
あ
っ
た
．
ま
た
，
困
っ
た
と
感
じ
た
こ
と
は
，
「
本
当
に
医
療
行
為
を
し
な
く
て
良
か
っ
た
の
か
」
，
「
本
人
の
意
志
を
汲
み
取
れ
て
い
た
の
か
」
な
ど
の
精
神
的
負
担
が
あ
げ
ら
れ
た
．
笠
間
祐
里
子
他
（
20
13
）
高
齢
者
の
事
前
指
示
が
不
在
で
あ
っ
た
こ
と
に
よ
っ
て
生
じ
て
い
た
問
題
，
治
療
方
針
決
定
の
阻
害
要
因
等
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
7
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
質
的
帰
納
的
分
析
（
谷
津
の
手
法
を
参
考
）
家
族
・
親
戚
間
で
高
齢
者
の
治
療
方
針
を
話
し
合
う
際
に
，
意
見
の
不
一
致
や
代
理
意
思
決
定
者
が
不
明
で
あ
っ
た
こ
と
で
困
難
を
生
じ
て
お
り
，
医
師
に
委
ね
ら
れ
た
治
療
方
針
決
定
に
つ
な
が
っ
て
い
た
．
一
方
で
，
高
齢
者
の
価
値
観
を
知
っ
て
い
た
こ
と
や
，
身
内
や
自
身
の
看
護
師
の
経
験
は
，
高
齢
者
の
治
療
方
針
を
決
め
る
際
に
役
立
っ
て
い
た
．
1）
D
N
R
;
d
o
n
o
t
re
su
sc
it
a
te
（
蘇
生
措
置
拒
否
）
2）
IC
;
in
fo
rm
ed
co
n
se
n
t（
説
明
と
自
己
決
定
権
を
考
慮
し
た
納
得
し
た
上
で
の
同
意
）
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表
5
.
高
齢
者
を
支
え
る
家
族
の
代
理
意
思
決
定
に
関
す
る
国
外
文
献
（
5
編
）
著
者
（
年
号
）
目
的
研
究
方
法
結
果
対
象
研
究
デ
ザ
イ
ン
分
析
方
法
P
u
tn
a
m
M
,
et
a
l
（
20
10
）
家
族
介
護
者
の
信
念
は
，
認
知
症
者
に
提
供
さ
れ
る
ケ
ア
，
家
と
地
域
を
基
盤
と
し
た
サ
ー
ビ
ス
，
消
費
者
の
直
接
的
な
サ
ー
ビ
ス
モ
デ
ル
の
潜
在
的
な
利
益
と
関
連
し
て
い
る
か
を
調
査
す
る
．
家
族
介
護
者
24
名
と
認
知
症
高
齢
者
1
名
co
n
v
en
ie
n
ce
sa
m
p
li
n
g
a
p
p
ro
a
ch
質
的
研
究
co
n
st
a
n
t-
co
m
p
a
ra
ti
v
e
p
ro
ce
d
u
re
sに
よ
る
分
析
家
族
の
介
護
を
し
て
い
く
上
で
，
介
護
者
を
支
え
，
ケ
ア
の
質
を
向
上
す
る
た
め
の
課
題
は
，
①
サ
ー
ビ
ス
を
受
け
る
難
し
さ
，
②
高
い
レ
ベ
ル
の
介
護
者
の
精
神
的
，
身
体
的
ス
ト
レ
ス
，
③
よ
り
質
の
良
い
ケ
ア
提
供
サ
ポ
ー
ト
の
必
要
性
，
④
し
っ
か
り
し
た
，
よ
り
順
応
性
の
あ
る
社
会
政
策
の
4つ
に
大
別
さ
れ
た
．
P
a
la
n
R
L
,
et
a
l
(2
01
1）
認
知
症
を
持
つ
ナ
ー
シ
ン
グ
ホ
ー
ム
の
利
用
者
の
代
理
意
思
決
定
者
の
不
確
か
さ
と
，
そ
の
不
確
か
さ
に
関
係
す
る
要
因
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
15
5名
メ
ー
ル
に
よ
る
調
査
量
的
研
究
記
述
統
計
，
ピ
ア
ソ
ン
の
相
関
関
係
認
知
症
を
持
つ
ナ
ー
シ
ン
グ
ホ
ー
ム
の
利
用
者
の
代
理
意
思
決
定
者
の
不
確
か
さ
は
，
代
理
意
思
決
定
者
の
①
親
し
い
家
族
・
親
類
が
い
な
い
，
②
社
会
資
源
が
少
な
い
，
③
自
己
効
力
感
が
少
な
い
こ
と
に
よ
り
増
し
て
い
た
．
J
o
x
R
J
,
et
a
l
（
20
12
）
認
知
症
の
進
行
と
共
に
，
代
理
意
思
決
定
者
は
ど
の
よ
う
に
意
思
決
定
し
て
い
く
の
か
，
ど
の
考
え
が
決
定
的
と
な
る
の
か
，
家
族
代
理
人
と
後
見
人
の
専
門
家
を
比
較
調
査
す
る
．
認
知
症
患
者
の
第
1
親
等
の
家
族
代
理
人
16
名
と
，
専
門
的
あ
る
い
は
ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア
で
代
理
意
思
決
定
の
経
験
が
少
な
く
と
も
1
年
あ
る
後
見
人
16
名
量
・
質
的
研
究
内
容
分
析
方
法
（
P
.
M
a
y
ri
n
g
の
手
法
）
家
族
代
理
人
と
後
見
人
と
代
理
意
思
決
定
過
程
と
の
間
の
違
い
に
つ
い
て
F
is
h
er
・s
ex
a
ct
te
st
90
歳
代
の
認
知
症
高
齢
者
の
ペ
ー
ス
メ
ー
カ
ー
，
胃
ろ
う
に
関
す
る
仮
想
質
問
を
行
っ
た
．
そ
の
結
果
，
ペ
ー
ス
メ
ー
カ
ー
，
胃
ろ
う
へ
の
同
意
は
後
見
人
の
方
が
高
い
傾
向
を
示
し
た
．
代
理
意
思
決
定
過
程
に
お
い
て
は
，
直
感
的
，
自
己
に
て
決
定
し
て
い
く
ス
タ
イ
ル
は
，
家
族
代
理
人
に
，
熟
慮
し
た
過
程
は
後
見
人
に
認
め
ら
れ
た
．
家
族
代
理
人
は
，
患
者
の
尊
厳
や
Q
u
a
li
ty
o
f
L
if
e
（
Q
O
L
）
，
患
者
の
苦
し
み
や
年
齢
へ
の
同
情
を
基
準
と
し
て
い
た
．
一
方
後
見
人
は
，
患
者
の
以
前
の
意
見
や
予
想
さ
れ
る
意
思
，
患
者
の
自
律
を
基
準
と
し
て
い
た
．
F
it
h
ch
J
,
et
a
l
（
20
13
）
入
院
し
て
い
る
高
齢
者
の
医
療
的
意
思
決
定
を
す
る
時
の
代
理
意
思
決
定
者
の
要
因
と
，
そ
れ
ら
が
倫
理
的
基
準
と
一
致
し
て
い
る
か
ど
う
か
を
明
ら
か
に
す
る
．
家
族
35
名
半
構
成
的
面
接
法
に
よ
る
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
質
的
研
究
グ
ラ
ン
デ
ッ
ド
セ
オ
リ
ー
代
理
意
思
決
定
者
の
68
％
が
人
工
呼
吸
器
に
つ
い
て
，
80
％
が
手
術
に
つ
い
て
，
40
％
が
退
院
に
つ
い
て
患
者
の
利
益
に
お
い
て
意
思
決
定
し
て
い
た
．
代
理
意
思
決
定
者
は
，
患
者
中
心
の
要
因
と
代
理
意
思
決
定
者
中
心
の
要
因
が
あ
っ
た
．
L
o
p
ez
R
P
,
et
a
l
（
20
13
）
T
h
e
S
u
rr
o
g
a
te
D
ec
is
io
n
M
a
k
in
g
S
el
f-
E
ff
ic
a
cy
S
ca
le
（
S
D
M
-S
E
S
）
に
お
け
る
計
量
心
理
学
の
特
徴
を
査
定
す
る
．
家
族
15
5名
S
D
M
-S
E
S
ス
ケ
ー
ル
の
作
成
量
・
質
的
研
究
表
面
的
妥
当
性
，
内
的
一
貫
性
，
構
成
妥
当
性
，
デ
ー
タ
と
モ
デ
ル
の
適
合
性
に
つ
い
て
評
価
イ
ン
タ
ビ
ュ
ー
デ
ー
タ
を
基
に
，
代
理
意
思
決
定
の
自
己
効
力
を
測
定
す
る
S
D
M
-
S
E
S
ス
ケ
ー
ル
を
作
成
し
た
．
そ
の
ス
ケ
ー
ル
の
表
面
的
妥
当
性
は
，
F
le
is
s・
K
a
p
p
a
0.
90
，
F
le
sc
h
-K
in
ca
id
g
ra
d
e
le
v
el
が
7.
6で
あ
り
，
3
名
の
専
門
家
が
信
頼
が
あ
り
，
正
確
で
あ
り
，
適
切
で
あ
る
と
判
断
し
た
．
内
的
一
貫
性
で
は
，
ク
ロ
ン
バ
ッ
ク
a
係
数
が
0.
87
で
あ
っ
た
．
構
成
妥
当
性
は
，
1
つ
の
要
因
の
モ
デ
ル
は
，
c
2（
2）
＝
6.
85
，
ｐ
＝
0.
03
だ
が
，
T
L
I
の
値
は
，
モ
デ
ル
と
の
適
合
性
が
高
い
こ
と
を
示
し
て
い
た
（
0.
99
と
0.
98
）．
える家族の代理意思決定の特徴は，①慢性的な時
間の経過であるため，家族は予期的に意思決定を
見据えつつも，決定を下す時期を確定しがたい，
②患者の意思を尊重するために，生活史を回顧す
ることから推定を行っている，③高齢者の命を絶
つ，或いは現状よりも悪くすることはできないと
いう葛藤がある，④高齢者の残りの人生が見えて
いるからこそ，延命よりも QOLを重視する，⑤
高齢者との長期に及ぶ関係性からの思い入れが強
い，ということが見出された．
3 . 看護への示唆
意思疎通が困難な高齢者を支える家族の代理意
思決定において，家族が方針を定めるためには，
医療者との関係性が影響していた．その関係性と
は，医師から病状の説明を受けることが主であり，
看護師はほとんど関与していない現状であった．
これは，看護師が患者の代理意思決定における代
弁者の役割を果たせていないという高齢がん患者
の終末期に関する先行研究33）と同様であった．こ
れまで，家族の代理意思決定は，家族自身で考え
て答えを出すように委ねられることが多く，看護
師は，家族の答えが出るまで見守り，特別な介入
はしてこなかった経緯がある．しかし，治療や退
院後の生活の場の選択肢は以前より多様化し複雑
化してきている．さらに高齢者においては，慢性
的な疾病経過であり，治療よりはむしろ，どの場
所で，どのように生活していくかの質が重要視さ
れる．そのため，医療の知識を持ち，患者・家族
を身近で支えることのできる看護師が，医師を含
む医療チームと相談しながら，意思決定に携わっ
ていく必要性があると考えられる．また，高齢者
の家族に対し，患者の在宅ケアで成長してきたこ
とに共感する，余命や治療の限界を受け入れられ
るように説明するなどの看護支援も研究され始め
ており33），今後介入や評価研究の蓄積が望まれる．
昨今，家族の代理意思決定場面では，家族の精
神的負担と同様に，看護師も代理意思決定をする
家族の意思に患者の意見が反映されていない33）と
いったジレンマを抱えていると言われている．患
者本人にとって何が最善かを考えながら，家族と
医療者が協働することが両者のストレスの軽減に
もつながることが明らかにされており34）今後家族
は，患者本人の人生の物語（人生の事情，生き方，
価値観など）35）を医療者に伝えていく役割が期待
されるであろう．家族と医療者が協働することで，
整理された情報の交換ができるとともに，多人数
で検討し，支えていくことによって，決定に関わ
る負担や後悔の軽減にもつながると考えられた．
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